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jsem rad, Ze vas mohu provést pronim jarnim ¢islem ¢asopisu Zijeme
s rogtrousenou sklerozou. Urciteé si vyberete z nékolika zajimavijch ¢lanki,
_ které jsou obsahem tohoto ¢isla.

MUDr. Dalibor Zimek pracuje v Centru pro demyelini-
za¢ni onemocnéni ve Fakultni nemocnici v Olomouci.
Ve svém ¢lanku vysvétluje podstatu a praktické souvis-
losti jedné z moznosti léCby agresivnich forem RS, au-
tologni transplantaci krvetvornych kmenovych bunék.
V CR doélo jiz v 90. letech minulého stoleti ve spolupraci
s hematology k lé¢bé prvnich pacientl ve Fakultni ne-
mocnici Kralovské Vinohrady a ve VSeobecné fakultni
nemocnici v Praze. Ani u jednoho pacienta nenastaly
zavazné komplikace. Vzhledem k tomu, Ze nebyla sta-
novena jasna indikacni kritéria, byli do l&Cby zarazeni
pacienti s vy$$im stupném postizeni, hlavné se sekun-
darné progresivni formou RS, bez zndmek vysoké akti-
vity choroby.

Doc. PhDr. Dr.Phil. Laura Janackova, CSc., je psycholozka,
sexuoloZka, publicistka a autorka nékolika bestsellerd.
Je docentkou klinické psychologie Psychiatrické kliniky
1. LF UK a VFN, zakladatelkou Institutu partnerskych
vztah( a prorektorkou Vysoké $koly aplikované psycholo-
gie. Pani docentka byla pozadana o napsani ¢lanku, kte-
ry se tyka roztrousené sklerézy (RS) s moznym ohroZe-
nim maskulinity. Roztrousena sklerdza postihuje o néco
Castéji zeny nez muze. U nich dochazi nejen k fyzické-
mu hendikepu, ale i k naruseni psychické integrity. Jde
0 snizenf sebed@véry a? do pocitu ménécennosti. Casto
se manifestuje pocitem ohrozeni muzské role se speci-
fickymi projevy chovani a osobnosti. V ¢lanku je zminéna
i problematika naruseni sexualniho Zivota. Zavérem je
shrnuto, co vée miZe muz pro svou maskulinitu udélat.

Tak jako v minulych Cislech se miZeme seznamit s akti-
vitami regionalnich organizaci ROSKY. Pani Kamila Ne-
plechova nas seznamuje s Cinnosti ROSKY Brno mésto,
kterd kromé jiného usporadala s velkym ohlasem vysta-
vu vytvarnych praci. Pani Jana Nakladalova nas pozva-
la do ROSKY Olomouc, ta je svou bohatou &innosti jisté
inspiraci pro ostatni. Pani Zuzana Sramkové objasfiuje
moznost Cerpani pomoci rodindm s RS od nadace Dobry
andél a informuje nds o zvyhodnénych pobytech v laz-
nich Vraz u Pisku.

Toto Cislo ¢asopisu je opravdu pestré a kazdy si zde na-

jde to, co ho zajima. Svoje misto mdze mit i v nékterych
knihovnickach, abychom se k nému mohli kdykoliv vratit.

Mnoho pozitivnich chvil a hodné zdravi preje,

MUDr. Jifi Pitha
mistopiedseda redakéni rady Zijeme s RS
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Clinek

Uvod a zakladni pojmy
V souvislosti s vyznamnym rozvojem v oblasti imuno-
logie a bunécné biologie dochazi k mohutnému rozvoji
inapolitransplantologie. Proces transplantace se za¢ina
stavat béznou soucasti dostupnych é¢ebnych mozZnosti
moderni mediciny. V soucasnosti jsme schopni provadét
bézné transplantace ledvin, srdce, nové i transplantace
Langerhansovych ostrdvkd pankreatu v terapii

diabetu. V oblasti léCby roztrousené skle-
rozy (RS) se setkavame s prvnimi po-
kusy o transplantaci jiz od roku 1995.
Nicméné za soutasnym rozmachem
transplantace krvetvornych kme-
novych bunék stoji pravé jiz drive
zminované objevy na poli €kl se
schopnosti potlac¢ovat imunitni od-
povéd a blizsi pochopeni principy,
jaké pouziva imunitni systém. Prin-
cip léCby autologni transplantace
kostni drené (ASCT) predstavuje sna-
hu o eliminaci autoagresivniho imunit-
niho systému vysokou davkou cytostatik

nasledovanou navracenim vlastnich kmenovych bunék
pacienta, které jsou zdrojem obnovy imunitniho systé-
mu. Cilem léCby je umoznit obnovu potencialné méné
autoagresivniho imunitniho systému.

Transplantaci krvetvornych kmenovych bunék, jakoz-
to lé¢ebnou moznost RS, podstoupilo fadové nékolik
stovek pacientl. Nejrozsahlejsi studijni skupi-
nu mGzeme nalézt v registru EBMT (The
European Group for Blood and Marrow
Transplantation), kterd zaroven defi-
nuje idedlniho kandidata, ktery by
mél podstoupit tuto terapii.

Chceme-li pochopit, jakym zplso-
bem mdze pomoci transplantace
kmenovych bunék, je potfeba za-
¢it Uplné od zacatku a vysveétlit né-
kolik zakladnich pojmi. Samotné
latinské slovo transplantatio zname-
nd presazeni nebo vyménu. Principem
transplantace je tedy premisténi organu




nebo bunék z mista odbéru na misto uréeni. V nasem
pfipadé odbér zilni krve a v ném identifikace a naleze-
ni krvetvornych kmenovych bunék. Kmenova burka je
bunka se schopnosti témér neomezeného déleni, je-
jiz jedinou funkci je déleni, které umozni vznik novych
,mladych” bunék, které se dale specializuji. Jelikoz
kazda tkan ma svij specificky typ kmenovych bunék,
je zfejmé, ze v nasem téle najdeme kmenové bunky
schopné vytvaret nervové, srdecni, svalové a vazivové
bunky. Velka ¢ast kmenovych bunék je vsak v nasem
téle pfitomna pouze v embryonalnim obdobi (jedna
se zejména o kmenové buriky mozku nebo myokar-
du). V dospélém véku miZeme nalézt vét$i mnozstvi
kmenovych bunék predev$im v kostni drfeni obratlo-
vych tél nebo zeber [1]. AvSak to, Ze se v mozkové tkani
dospélych jedincd nenachézeji kmenové burky, neni
absolutni pravdou. Zejména pokud se jedna o oblast
¢ichového nervu, respektive ¢ichového mozku, kde lze
nalézt vétsi mnozstvi kmenovych bunék i v pokrocilé
dospélosti, jejichz vyznam mohl témeér kazdy z nas po-
zorovat v souvislosti s pandemii covidu-19 - respektive
navratem ¢ichu u pacientd, ktefi prodélali onemocnéni
covid-19 [2].

Dal$imi podstatnymi pojmy, které je potreba vysvétlit,
jsou autologni (vlastni), respektive alogenni nebo xeno-
logni, transplantace.

Autologni transplantace je takova, kdy jde o prenos
vlastni krvetvorné tkané nemocného. Pficemz tato
tkan je nemocnému odebirana pred podanim vysoko-
davkované chemoterapie, nebo celotélové radioterapie
(ozéreni), které jsou pouzivany, aby se znicila nemocna
kostni dren, nebo se v kostni dfeni udélalo misto pro
uchyceni bunék nové krvetvorby. Obnovu tkané do pl-
vodniho stavu zajisti pravé kmenové bunky z odebrané
autologni krvetvorné tkané nemocného.

Dal$i moznosti je alogenni transplantace, kdy zdrojem
kmenovych bunék je tzv. ,pfibuzny darce" (sourozenec,
osoba z transplantaéniho registru). Jako priklad lze
uvést Stépy pfi transplantacich ledvin nebo srdce.

Zvlastni skupinou jsou xenologni transplantace, kdy je
zdrojem jedinec jiného druhu, napfiklad prase doma-
ci - tento typ transplantaci je v dnesni dobé vyuzivan
pomeérneé zfidka, vzhledem k vysokému potencialu k od-
mitnuti $tépu a z néj vyplyvajicich rizik nasledné imunit-
ni odpovedi.

S klesajicim stupném tkanové pribuznosti roste i rizi-
ko odmitnuti $tépu, a tedy vy$si nutnost pouzivani éka
na potlaceni imunity, proto z hlediska transplantologie
je idealni moznosti autologni transplantace [3].

Transplantacni proces

Samotnému transplantaénimu procesu predchazi faze
predtransplantacni pfipravy, jejimz cilem je identifi-
kace vhodného pacienta a darce, kondicionacni rezim
(tedy ziskani mista pro nasledny $tép), samotny proces
transplantace a nasledné obdobi rekonvalescence. Ide-
alni pacient, ktery by mél byt zvazovan k transplantaci,
je dle EBMT ve véku 45 let nebo mladsi s vysoce aktivni
relabujici-remitujici formou onemocnéni, EDSS 5,5 nebo
méné a trvanim onemocnéni 10 let nebo méné, u kte-
rého selhal alespon jeden preparat ze skupiny biologik
1. linie léCby. Kromé toho by méla byt zvaZena u pacien-
td s agresivni RS, tj. s rychlym zhor$ovanim klinického
stavu, a to jesté pred dokonéenim lé¢ebného cyklu bio-
logik 1. linie [4].

Transplantacni postup zacind odbérem krvetvornych
kmenovych bunék. Tento se provadi klasickym odbérem
kostni dfené z lopaty kosti kycelni ¢i hrudni kosti, anebo
lze krvetvorné kmenové bunky ziskat pfimo odbérem
z bézné periferni krve. V dnesni dobé je metoda izola-
ce krvetvornych bunék (tj. odbérem z bézné Zilni krve)
preferovanym postupem vzhledem k nizké invazivité
a vys$simu komfortu pacienta. Pri odbéru Zilni krve je
darci nebo pacientovi nékolik dni pred odbérem apliko-
van takzvany rlstovy faktor krvetvorby (granulocytarni
kolonie stimulujici faktor). Tento zpdsobi, Ze do krve se
z kostni diené uvolni vét$i mnozstvi bilych krvinek, mezi
nimiz se nachazeji i krvetvorné kmenové bunky. Tyto
bunky pak lze béhem nékolika hodin posbirat separa-
torem krevnich elementl. Separéator krevnich elementl
je pfistroj, ktery z darce nasaje zilni krev, odstfedi z ni
potrebnou frakci bilych krvinek a zbytek okamzité vrati
zpét do krevniho fecisté. Samotny proces transplantace
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spociva v aplikaci izolovanych krvetvornych kmenovych
bunék zpét do Zzily. Krvetvorné kmenové bunky si samy
najdou misto v kostni dreni, kterou osidli a kde se za-
¢nou délit, ¢imZ znovuobnovi obsah krevniho recisté.
K plnohodnotné produkci krvetvornych bunék dochazi
pfiblizné za 2-3 tydny od podani.

V pfipadé autologni a syngenni transplantace
(od jednovajecného dvojcete) neni nutnosti
uzivani 1kl potlacujicich imunitni odpo-
véd, nebot se jednd o bunky imunolo-
gicky shodné s plvodnimi bufikami
pacienta. Uzivani ékG sniZujicich
imunitni odpovéd je nicméné nut-

né u alogenni transplantace k pre-
venci odhojeni $tépu. Krvetvorné
bunky je mozné podavat nemoc-
nému hned poté, co jsou odebrany
darci, nebo je lze zamrazit v teku-
tém dusiku a podat je pak kdykoliv
po rozmrazeni. Zamrazené krvetvor-
né bunky je mozné uchovat v podstaté
neomezené dlouhou dobu [5].

Mechanizmus ti¢inku

Mechanizmus, jakym transplantace krvetvornych bu-
nék funguje v terapii RS, neni doposud zcela jasny. Jako
nejCastéji zvazovany mechanizmus se udava prepro-
gramovani imunitniho systému. Jednak transplantace
odstranuje patologické T-lymfocyty a dale autoreaktiv-
ni T-lymfocyty (podtyp bilych krvinek zodpovidajicich
zejména za protivirovou imunitu, tzv. bunky bunécné
imunitni odpovédi) jsou pfepnuty do tolerantnich klond
T-lymfocytl [6]. Transplantace pak nastoluje rovnovahu
mezi pro- a protizanétlivymi cytokiny (,hormony imu-
nitniho systému") - zejména se jedna o interleukin 17,
tumor nekrotizujici faktor alfa a interferon gama, ¢imz
dochazi k potlaéeni autoimunitniho zanétu, a tim k navo-
zeni imunitni tolerance a z toho vyplyvajici stabilizaci
onemocnéni [7].

Nezadouci ti¢inky a nasledky transplantace

Na prvni pohled by se mohlo zdat, Ze se jedna o pro-
ceduru, kterd je zazraCnou a Zzivot zachranujici moz-
nosti léCby bez nezadoucich G¢inkG. Nicméné pokud
se zminuji o vysoké efektivité této metody, musim pfi-
znat, Ze je spojena také s nékterymi nezadoucimi Gcin-
ky. Na prvnim misté je tfeba zminit zejména infekce.
V disledku vstupni chemoterapie/radioterapie docha-
zi ke zniceni imunitniho systému a do doby, nez dojde
k obnoveni jeho funkce, je organizmus ponechan bez
imunitniho dozoru. To je také dlvod, pro¢ se pacienti
po transplantacich museji docasné izolovat od okolf
a brat dlouhodobé napfiklad antibiotika nebo antimy-

kotika (léky proti plisnim a houbam). Vzacné se mohou
objevovat i rdzné formy nervového postiZeni - zejmé-
na perifernich nervi (neuropatie), nebo jesté vzacnéji
i polyneuropatie ¢i prechodné poruchy funkce moz-
ku (encefalopatie) [9]. Dale povazuji za nutné zminit
i predpokladané zvysené riziko naslednych nadorovych
onemocnéni, pfedevsim krve, coz je dGvodem, pro¢ jsou
pacienti bedlivé sledovani i fadu let po provedené
transplantaci. Nicméné je nutno uvést, ze
vyskyt nadorovych onemocnéni v navaz-
nosti na transplantaci kostni drené je
vzacny a v odborné literature o nich
existuji pouze ojedinéld sdéleni.
Dal$im rizikem, se kterym muize
byt transplantace spojena, je ne-
plodnost. Reédlna data opét Cerpa-
me pouze z nékolika studii, které
se touto problematikou zabyvaly —
napriklad Kvistad a jeho kolego-
vé popisuji az 43% zen s priznaky
neplodnosti. Proto jsou pacientkdm
a pacientdm pred transplantacemi nabi-
zeny takzvané plodnost zachovavajici pro-
cedury - napfiklad odbér spermii nebo vajicek
pred zahdjenim transplantace, které je mozno zamrazit
a pouzit pozdéji v ramci planovaného rodicovstvi [10].
Poslednim a pomérné ¢asto pozorovanym nezadoucim
Gc¢inkem, ke kterému obvykle dochazi i pfi biologické
é¢bé alemtuzumabem, je vyskyt jinych autoimunitnich
onemocnéni. Zejména se jedna o hyper- nebo hypoty-
redzu (zvySenou nebo snizenou funkci Stitné Zlazy),
idiopatickou (autoimunitni) trombocytopenickou purpu-
ru (snizeni krevnich destic¢ek), alopecii, hemofilii typu
A (poruchu krevni srazlivosti), eventualné i novy rozvoj
Crohnovy choroby. Mozny vyskyt téchto onemocnéni je
divodem, pro¢ pacienti podstupuji krevni odbéry i fadu
let po transplantacich [11-13].

Zavér

Autologni transplantace krvetvornych kmenovych bu-
nék je zajimavou moznosti lé¢by agresivnich forem RS.
Nicméng, data o jeji GCinnosti jsou doposud pomér-
né limitovana a cilem nékolika pfistich mésicd, nebo
spise let bude cilend optimalizace predtransplantac-
nich rezim( a presnéj$i vymezeni vhodnych kandidatt
transplantace. Transplantace kromé svého pozitivniho
G¢inku prinaseji také riziko naslednych nezadoucich
G¢inkd, a to zejména rozvoje dalSich autoimunitnich
onemocnéni - predevsim poruch funkce stitné zlazy.

MUDr. Dalibor Zimek
Neurologicka klinika FNOL - Centrum pro demyelinizaéni
onemocnéni
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Z pohledu psycholozky

Zdravé védomi svého pocitu muzstvi tvori soucast vnimani sebe. Za slovem maskulinita se ukrijvaji muzské
rysy chovani a osobnosti. Gender ji pak chape jako predstavu vytvorenou spolecenskijmi ocekavanimi, nikoliv

biologickymi danostmi.
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Sebevédomi muze vyrazné ovliviuje vykon, jeho schop-
nosti a dovednosti. V této souvislosti se na ném podileji
rizné sféry kazdodenniho pracovniho, rodinného, spor-
tovniho, ale tfeba i sexudlniho Zivota. Mira sebevédo-
mi muze je nasledné vyrazné ovlivnéna uspokojenim
v téchto oblastech. Vlivem onemocnéni roztrousenou
sklerézou dochazi ¢asto k pfimému zasazeni pdvodni-
ho vykonu muze a k postupnému snizovani jeho vlastni
spokojenosti v riznych oblastech Zivota. Je tedy tfeba,
aby se muz naucil pracovat s latkou, kterou si stanovu-
je a podle niz pak vykon hodnoti. Nemoc se neptd, co
chces, ale mnohdy urcuje, co mizes.

Zmeéna zivotni situace vyzaduje kreativitu v eventualnim
pfizplsobeni zaméstnani, zajmd, koni¢kd moznostem
a schopnostem. | s vaznéj$im poskozenim je vSak pro
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kvalitu Zivota Clovéka lépe délat néco nezli nic. Muzi
s pokrocilej$i RS mohou byt na pracovnim trhu znevy-
hodnéni, presto maji pravo se k praci vratit a méli by byt
v tomto sméru podporovani. Skutecnost, zda je muz za-
meéstnan, totiz podstatné ovliviiuje jeho sebehodnoceni
a minéni, které o ném ma okoli. Uvédomme si, Ze po-
dané vykony v celé radé Zivotnich aktivit jsou s nemoci
cenngjsi, nebot ¢lovék pfi nich dokazuje plejadu dalsich
individualnich vlastnosti, jakymi jsou napf. vytrvalost,
trpélivost, cilevedomost, pokora, odhodlani atd. Tyto
jsou nasledné ocerovany jako tvdrci skute¢né hodnoty
¢lovéka. Jsou to praveé ony, pro néz je clovék obdivovan,
vazen i milovan. Laska je vyzvou byt v oich milovaného
¢lovéka tim nejlepsim. Pro muze je dllezité byt tim nej-
leps$im i v sexu. Spokojenost v sexualni oblasti vyrazné
formuje pocit vlastni miry maskulinity.




Sexudlni Zivot s RS byva ¢asto v ddsledku nemoci a jeji
lé¢by zasazen. Jeho kvalitu ovliviuji porusena hybnost,
slabost, ztuhlost, sniZena citlivost, Gnava, bolest, nedo-
state¢né ovladani svéracl mocového méchyre a konec-
niku, depresivni nalada atd. Muzi se setkavaji s celou
fadou sexudlnich dysfunkci od prostého snizeni chuti
na sex az po problémy s dosahovanim orgazmu. Mezi
nejCastéjsi problémy patfi téz erektilni dysfunkce. Mno-
hé z téchto problémU jsou vSak fesitelné a muz s RS
muze byt dobrym milencem navzdory svému onemoc-
néni. Konzultace s odbornikem (sexuolog, psycholog
zabyvajici se sexualnim chovanim) dava nadéji na na-
vraceni pocitu muzstvi v této oblasti. Kromeé farmakote-
rapie mdze lé¢ba spodivat v edukaci, sexualnim nacviku,
parové terapii Ci cilené psychoterapii. V¢asna prevence
zahrnuje také rehabilitaci svall panevniho dna a brzkou
konzultaci partnerskych problémd. Pocit blizkosti, sou-
nalezitosti a lasky neni zavisly na nemoci a potrebuje
ho ke spokojenému partnerskému zivotu kazdy ¢lovek.
U nemocnych v produktivnim véku je schopnost repro-
dukce vyznamnym cCinitelem, ktery ovliviiuje vnimani
maskulinity. Zeny i muzi fe$i otdzku mozné déditnos-
ti a rizik spojenych s téhotenstvim i narozenim ditéte.
Planovana téhotenstvi a zdravad miminka jsou v dnesnfi
dobé realitou a ukazuji rychly pokrok mediciny. Péce
psychologa v tomto obdobi mlze napomoci paru sprav-
né se rozhodnout a zvladnout rizika s tim spojena.

Co mohu udélat pro svou maskulinitu:

# Stanovujte si realné cile. Sestavte si seznam podcill
a za kazdy dil¢i Gspéch se pochvalte. Pamatujte si,
Ze i maly vykon mize byt vniman jako velky.

# Komunikujte sva znejisténi a budte k sobé laskavi.

# Udrzujte si maximalni moznou fyzickou kondici
pravidelnym cvicenim, sportem.

o

# Preventivné se zamérte na kazdodenni cviceni
panevniho dna.

# Reéte hned problémy v intimni oblasti. Komunikujte
o tom s partnerem, nevahejte vyhledat pomoc lékare
odbornika a partnerského psychologa.

# Konzultujte s odborniky moznosti planovaného
rodic¢ovstvi.

» Pecujte o partnersky vztah sdilenim, naslouchanim,
projevenim porozumeéni.

doc. PhDr. Dr.phil. Laura Janackova, CSc.

https://www.laurajanackova.cz
https://www.linkedin.com/in/laurajanackova
https://www.facebook.com/LauraJanackova/?ref=bookmarks
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Jiz patgm rokem usporadala brnénska ROSKA vijstavu vijtvarnijch praci v Knihovné Jiriho Mahena
vBrné, v Kralové Poli.

Cely mésic jste si mohli prohlédnout rukodélné vyrob-
ky z ergoterapeutické dilny, malované obrazky, ukazky
vanocni vyzdoby a v neposledni fadé rozsahlou vystavu
plakatd. Ty byly sestaveny z fotografii od lidi s roztrouse-
nou sklerdzou (RS) z celkem Ctyr evropskych zemi a jejich
spolecnym cilem bylo ukazat, Ze i s tak vaznou nemoci,
kterd do zivota vnasi rizna omezeni, nemusi byt zivot
obycejny a nudny. Tandemova cyklistika, prochazky pri-
rodou nebo jachting na evropskych mofich se stejné po-
stizenymi lidmi jsou zplsoby, jak jde travit ¢as odvazné,
najit si nové pratele a dosahovat i sportovnich vykond.

Chronické nemoci s sebou obecné prinaseji potize a ome-
zeni, kterym okoli zdravych lidi nemusi vzdycky rozumét.
Komunity, které se pfirozené vytvareji, spojuji lidi se stej-
nou diagndzou, a davaji tak zakladnu pro spole¢né aktivi-
ty v malém i velkém meéfitku. Lokalné sdruzuji pacienty
s RS pobo¢né spolky Unie ROSKA. V Britanii pred par lety
vznikla neziskova organizace Oceans of Hope, ktera pora-
da vylety na plachetnicich pro pacienty s RS z celé Evropy.
Také z téchto akci jste mohli najit pfispévky na vystave.
KdyZ se podivadme na to, jak Ziji, raduji se, nebo trapf lidé
u nas, v Britanii, Nizozemsku nebo Belgii, zjistujeme, jak
podobni si vSichni jsme. V jednom kulturnim evropském
zazemi prozivame podobné Zivotni situace a to nas sbli-
Zuje. Mame sny, které nas zenou vpred, a spoletné se
k nim mdzeme pfibliZit.

Pofadna vystava se neobejde bez slavnostni vernisaze. Ta
nase probéhla 4. ledna. Vedouci pobocky KIM v Kralove Poli,
pani Bartdkova, nas pfivitala a pripravila zazemi ke spolec-

nému posezeni, nechybélo ani ob&erstveni's pfipitkem a hu-
debni okénko. Komentovana prohlidka vystavy umocnila
véem UGcastnikim dojem z vystavovanych dél. Dékujeme
proto za podporu, kterou nam knihovna kazdoro¢né vénuije.

Vystava byla pfistupnd do konce ledna. Navstévnici se
mohli pfesvédCit, Ze svoje sny si mize plnit kazdy. Online
ji mizete zhlédnout i nyni na odkazu https://www.youtu-
be.com/watch?v=_u9KFIxO0krl

Olga Rubinova
ROSKA Brno-mésto
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ROSKA - akronym pojmu ROztrousena SKlerozA (RS) je pacientska organizace, kterjch materska Unie
ROSKA sdruzuje 25 v celé republice. Ta nase oficialné vznikla v roce 1995, pricemz se vydeélila z tehdejsiho
Svazu invalidii. Od té doby urazila velkou cestu. Nyni je moderni organizaci, ktera sdruzuje a podporuje asi
100 ¢lenii - pacientii s RS a pribuzngmi diagnézami, jejich rodinngjch prislusnikii a pratel.

Pro své ¢leny organizujeme cvieni, plavani, ergoterapii
(floristika, levandulové panenky...), brain jogging a oblibené
rekondi¢ni pobyty. Vénujeme se také sportu - kazdoroc-
né spoluporadame MaRS (s NF Impuls), hrajeme bocciu
amolkky ajiz nékolik let sbirdme medaile na Roskiadé. Jed-
nou za rok jezdime na draci lodi (tuto akci pofada SaBBa).
Jiz potfeti se letos budeme Trousit na Spilberk.

Poradame takeé vystavy (spoluprace s KJM a nyni i Mést-
skou knihovnou Tisnov) a zalozili jsme divadelni spolek,
kde provozujeme autorské hry. Spolupracujeme rovnéz
se seniorskymi a rodinnymi organizacemi, jejichz akci se
Gcastni nasi lenové a vice versa.

Vysledkem je, Ze se opravdu nenudime, at jsme postizen{
vice ¢i méné a jakymkoliv zplsobem. Vzniklo u nds mno-
ho pratelskych, a dokonce i nékolik partnerskych vztahd.
Radi bychom, aby lidé prestali povazovat RS za osudnou
chorobu a prestala byt pro spole¢nost tabu. Pfijdte mezi

nas a poznate sami!

Kontakt:

Kamila Neplechova
roska-bm@roska-bm.cz
731226436, 606331073
Facebook/RoskaBrno

"Roska

Brno - mésto
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Zajimavé ¢lanky, rozhovory
“ainformace pro pacienty
" naleznete také na nasem webu

-

(viasopis, kterijje ZAJEMCUM ZASILAN ZDARMA, vychazi 2krat rocne.

Objednavky casopisu Zl]eme sroztrousenou sklerdzou miizete zasﬂat na adresu: We Make Media, s.r. o.,
Ttalska 1583/24, 120 00 Praha 2, nebo na e-mail: info@zijemesrs.cz. Casopis Ize objednat i telefonicky na cisle: +420 778 476 475.
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Nadace Dobry andél pomaha rodinam s détmi, které se v diisledku zavazného onemocnéni dostaly do tizivé finan¢ni
situace. Diky rozsirovani pomoci mohou nyni podporu ziskat i pacienti s roztrousenou sklerézou.

Pfi rozdélovani podpory se nadace fidi typem onemocné-
ni. Napfiklad pfi onemocnénich onkologického charakte-
ru zarazuje nadace zadosti do systému podpory automa-
ticky. Roztrousena sklerdza patfi do kategorie diagnéz,
kde se zadosti posuzuji individualné.

WVZdy zdlezi, v jaké fazi onemocnéni je - zda mad pacient
problémy s motorikou, pfipadné jak zdvazné, zda potre-
buje pomoc pfi oblékani, hygiené ¢i jinych cinnostech,
zda je schopen prdce, nebo je v invalidnim ddchodu," vy-
svétluje Aneta Krausova z nadace Dobry andél.

Jaké jsou podminky ¢erpani pomoci od nadace
Dobry andél pro dospélé

# Pacient se stard alespon o jedno nezaopatrené dité
(tj. i dité studujici prezenéné VS).

# Pacient je [éCen ve zdravotnickém zafizeni na Gzemf
CR nebo v zahrani¢i maximalné po dobu 1 roku,
pokud je mu lécba doporucena lékafem a je
v tuzemsku nedostupna.

# V pripadé jiného vazného onemocnéni, tedy
i roztrousené sklerdzy, podporujeme pacienty
dlouhodobg, po dobu spliovani podminek pomoaci.
Toto splhovani podminek je posuzovano individualné
z pohledu zdravotnich, ale i sociélnich a pracovnich
omezeni daného pacienta. Jedna se o pacienty,
kterym onemocnéni jiz vyraznéji zasahuje
do bézného fungovani.

Jak o pomoc pozadat?

Jestlize spliujete zakladni podminky uvedené vyse,
stac¢i kontaktovat nadaci Dobry andél pro blizsi infor-
mace: e-mail andelskaposta@dobryandel.cz, ¢i info-
linka 733 119 119

Jak pomoc funguje?

Pro pfijeti do systému pomoci je potreba vyplnit zadost,
nechat ji potvrdit lékafem a dodat pfislusné dokumenty.
Po jejich dodani a splnéni vsech podminek je rodina zara-
zena do systému pomoci a jiz nasledujici mésic je ji ode-
slan prvni prispévek. Veskeré dary, které nadace Dobry
andél v jednom meésici vybere, rozdéli prvni pracovni den
nasledujiciho mésice rovnym dilem mezi nékolik tisic ro-
din z celé Ceské republiky. Pfispévky darct jsou odevzda-
ny rodindm do posledniho haléfe, nebot provoz nadace je
hrazen se soukromych zdrojl jejich zakladateld a dal$ich
filantrop.

Zuzana Sramkova
Unie ROSKA
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Lazné Vras nabizeji
pacientiim s roztrousenou
sklerozou vyhodnejm pobyty

Lazné Vraz, kam mnozi z pacientl s roztrou$enou skle-
rézou (RS) radi jezdi za lé¢bou, se s Unii ROSKA domlu-
vily na vyhodnéjsich cenach pobytl. A protoZe Unie RO-
SKA pomaha véem pacientim s RS bez ohledu na to,
zda jsou ¢leny ROSKY, i nabidka z VraZze miti na vsechny
pacienty s RS.

Lazné Vraz nabizeji slevu az 15% z doplatkl na pfispév-
kovou a komplexni lazeniskou péci a dvé procedury dle
navrhu lékare zcela zdarma. K tomu také plati 20% sleva
z cen pobytovych bali¢kl na opakované pobyty pro vér-
né hosty. Nabidku mohou vyuzit také rodinni pfislusnici
pacientd.

Pacienti s RS mohou cerpat komplexni ldzenskou reha-

bilitacni pé¢i jednou za 24 mésicl. V dal$im roce maji
moznost Cerpat pfispévkovou lazenskou rehabilitacni

péci, kde pojistovna hradi léceni a pacient si hradi pobyt
a stravu.

Lazenska zafizeni nyni museji fesit, jak se vyporadat
s rostoucimi naklady na provoz aredll a na stravu pacien-
td. ,Na tom, Ze poskytujeme pacientdm s RS ldzeriskou
péci hrazenou pojistovnou, se ale rozhodné nic neme-

ni. Situaci fesime predevsim investicemi do technologii
na dsporu energii a Gsporami v provozuy," ujistuje jednatel
spolecnosti Lazné Hotel Vraz Jifi Landa.

Zuzana Sramkova
Unie ROSKA
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Vazeni ¢tenari, kamaradi, zdravim vas vSechny v novém roce 2023. Mohla bych zacit stejnjmi slovy jako
v tivodu podzimniho ¢isla, jen s tim rozdilem, Ze uz na mne nedijcha nostalgie podzimu. Za nami jsou
Vanoce, oslava Nového roku a ocekavani, co nam prinese rok 2023.

Kdyz se priroda probouzi

Za okny sviti slunitko, na prochazce jsem v zahradkach
potkala snézenky, na ploté krasné zpival kosik. Ti z nas,
ktefi miluji snih a zimni sporty, si jesté béhem jarnich
prazdnin uzivali na horach lyzovani, sankovani a hor-
ského slunicka. | kdyz letos jsme si snéhu uzili i u nas
ve meésté. Ale hurg, jaro nas laka ven Castéji a Castéji,
sluniCko otvird ocicka. Pani zima mu v tom jesté trochu
branila fujavici, snéznou metelici, svymi drapky jako v po-
hadce o Barbuchovi a museli jsme se poradné zachumlat
do teplého obleceni. To ale nevadi, s fadnym vybavenim
lze jit na prochdzku za kazdého pocasi a pomaha nam
to proti, blbé naladé”. Zima s jarem si vzdy chvilku hrajf
na pretahovanou, ale jaro stejné zvitézi! A my vsichni se
po meésicich chladu tésime na krajinu ozdobenou kvéty
a svézi zeleni.

VSichni jsme se museli probojovat véemi moznymi zména-
mi, naladami kolem volby prezidenta i kolemjdoucich osob
pocinaje pres pracovni zalezitosti aZ po ty zivotni. VSechny
zmeény se snazime zvladnout v rdmci svych moznosti.
Nékomu to jde lépe, nékomu hdre, nejen proto jsou tu
organizace ROSKA, které vam rady kdykoliv pomohou.
Kazdy se s vitézstvim, nebo i prohrou vyrovnava po svém.
Ale nejste na nic sami.

Pokud jste nemocni, nachlazeni, necitite se ve své kizi,
nemoc se neodrazi jen na vasem téle, ale i na vasi dusi.
Posilam nékolik jednoduchych trikl, které mizete vy-
zkouset, abyste se citili [épe.

Nejjednodussi je vzit telefon, ten ma doma dnes uz snad
kazdy, a zavolat kamaradovi/kamaradce a popovidat si.



Mlzete také zavolat do kterékoliv organi-
zace ROSKA, nékdy je to i lepsi nez Gpl-
né nejlepsi kamarad/ka. Prece jsou to
,,Cizi lidé"” a tém se starosti a problé-
my i bolistky fikaji lip nez nejblizsim.
Telefonni ¢isla najdete na webo-
vych strankach:

www.aktivnizivot.cz
www.necekejnalavicce.cz
www.rskompas.cz
www.roska.eu
www.roska.olomouc.cz

Naladu vam miiZe zlepsit cokoliv
Uvarit si mlzZete tfeba dobry ¢aj na nachlazeni.

Pfiprava je jednoducha: vezmeme kofen zazvoru, oCisti-
me ho, nahrubo nastrouhdme, nebo nakrajime na tenké
platky, nebo nastrouhame na hrubém struhadle, spafime
horkou vodou a nechdme trochu vychladnout (50 °C).
Osladime medem a mdzeme pfidat citron.

Proti bolesti v krku pomaha ostrosladka medicina.

Podle receptu smichame (zicku hrebi¢ku s nékolika plat-
ky Cerstvého zazvoru a se [zi¢kou skofice. Zalijeme hor-
kou vodou a mirné vychlazené vypijeme. Mizeme také
pridat kapku medu. Popijime tento lektvar do té doby, nez
bolest v krku pomine.

Dalsi recept je na dobroty se sedmikraskou, kterych uz
letos potkate na louce dostatek.

MlzZete ji pouzit tfeba na ¢aj, Cerstvou do salatd, jako oz-
dobu na chleba s maslem, nebo jen tak. Tato vsude ros-
touci bylinka skvéle posiluje imunitu, zlepSuje metaboliz-
mus a ma protizanétlivé Gc¢inky. V pfipadé kasle pomaha
ke snadngjsimu vykaslavani a pfispiva i ke snizeni horec-
ky, je U¢inna pfi bolesti hlavy. Sedmikrasku miZete susit
v susicce pfi mirné teploté do 40 °C.

Vnasledujicim obdobi se miizete zapojit do nabidky
celorepublikovyjch aktivit, které poradaji organizace

ve vasem okoli.

Spole¢né s vami usilujeme o zlepSovani zivota pacientd
s RS ijejich rodin. V pribéhu roku se mizete pfipojit k ak-
tivitam kazdé organizace, informace najdete na webo-
vych strankach, zodpovi vam je na telefonnich ¢islech, ¢i
e-mailovych adresach jednotlivych organizaci.

Pripojte se k nam a kazdy si ve své blizkosti najdéte podle
svého to spravné, co vas bude bavit. Nebo si to jen zkuste
a zjistéte, jestli budete navstévovat organizaci celoroCng,

s nebo se pfipojite k nékteré akci, napfiklad

E}* rehabilitanimu tydennimu, vikendové-

mu pobytu, Ci cviceni. VSechny akce
poradané organizacemi jsou hrazeny
se spoludcasti klientd.

Prvni velkd breznova akce roku
2023 - MaRS, 24hodinovy mezina-
rodni maraton cviceni pro pacienty
sroztrouSenousklerdzouibezni, sice
jiz probéhla (24. 3.), ale nevadi, mdzZe-
te se zapojit do dal$ich akei. Ceka vas
napiiklad ROSKIADA, olympiada &lend
i neclend organizaci ROSKA v riznych dis-
ciplinach se uskutecni (je planovana) v terminu
15.-17.9. 2023 v Nymburce. Ubytovani a strava budou
zajistény. Relevantni informace budou k dispozici kon-
cem jara.

,.Opakovdni je matka moudrosti”, a proto je tfeba stale
mit na paméti, Ze pro nds a nejen pro nas je pohyb oprav-
du moc ddlezity a Ze i na vozi¢ku se dé cvicit, jen se toho
nebat. Cil a smysl je se zapojit do aktivniho Zivota.

Z celorepublikovijch aktivit se vracime zase k nam
domti, do Olomouce

Konecné se po vice nez skoro péti letech dockame do-
stavby a znovuotevieni Masarykovy tfidy a jejiho okoli,
bude to raj.

VSichni, co zde v okoli bydlime, se moc tésime, Ze nebu-
deme klopytat po stavenisti, budeme mit chodniky, ka-
maradi na vozitku uz nebudou mit strach, Ze se vibec
nemohou vymotat tak, aby se dostali na Masarykovu
tridu.

Je na ni nové otevfena lokalni kryoterapie, coz je zplsob
regenerace a rehabilitace s aplikaci velmi nizkych teplot
do -160 °C, kde procedura trva 2-3 minuty. Uz nemusite
do velké kryokomory. Na té samé adrese si mlzete dopfat
i inhalaci molekularniho vodiku, ktery by mél pomahat pfi
onemocnénich uvadénych na letacich nové provozovny:
chronickd onemocnéni, neurosvalovd onemocnéni, Una-
vovy syndrom, zanétliva revmaticka onemocnéni a jina.

Vice informaci se dozvite na adrese
Masarykova tfida 26.

Oteviraci hodiny: po-pa 8-13; 13,45-16.
Telefon: 606 098 900.

Olomoucka organizace by chtéla, kromé Gcasti v jiz zminé-
ném MaRSu, ke svétovému dni RS a Mezinarodnimu dni
navstivit na jare také Pevnost poznani Univerzity Palacké-
ho a GCastnit se nékterych v ni poradanych prednasek.




Pfipojte se k vyzvé Rozsvitme Ceskou republiku a vysad-
te slunecnici do zahradky, na balkon, do pfirody - jen tak
pro radost, pro nas Usmév. Cilem je povzbudit pacienty
s RS, Zluté slunecnice jsou pro né symbolem, jak prosvét-
lit den.

0 uvedenych a mnoha dal$ich akcich vas budeme infor-
movat na nove vznikajicich webovych strankach.

Recept na zelenou kasi

Kousek vyse jsme si uvafili dobry cajik. Co takhle dat si
k nému vtipnou ka$i? Pustit se do ni mizeme uz brzy
zjara, kdyz vykouknou kopfivy a jiné zelené listy. Komu
se nechce ¢ekat na bylinky z pfirody, ten pouzije Spenat,
ktery se da koupit Cerstvy. Tak jdeme na to.

Suroviny: velkd hrst Cerstvych zelenych listd (kopfivy,
medvedi cesnek, pampeliska, listy redkvicek, popenec
a jiné), maslo, spaldovd krupice (nebo mouka), koreni
podle chuti, sdl.

 Unie ROSKA

Pfiprava: kdo si poc¢kate na kopfivy a bylinky, ponorte
nejdriv na 1 minutu jejich listy do horké vody. Potom dd-
kladne vymackejte, spolecneé s ostatnimi listy nasekejte
najemno. V rendliku rozpalte prepusténé mdslo a asi
1 minutu na ném restujte Spaldovou krupici (30 g), mazZe
byt i $paldovd mouka. Prilejte 250 ml vody a ihned dd-
kladne metlickou promichejte, aby se v kasi neudélaly
hrudky. Pridejte nasekané listy. Privedte k varu, stahnéete
plamen a varte do zhoustnuti. Dochutte, osolte. MiZete
polit rozpusténym mdslem. Pro jemnéjsi strukturu ma-
Zete promixovat tyCovym mixérem. S Cerstvym spendtem
postupujte stejnée.

Zavérem vam preju, abyste otevreli dvere jaru a stravili

i krasné léto plné pohody!

Jana Nakladalova
ROSKA Olomouc




Mili étenari,
jako vzdy pro vas mame osmismérku. Na tii Stastlivce, kteri spravné vylusti tajenku, ¢eka knizni odména.
Tentokrat jsme vybrali knihu od americké autorky Jude Deveraux s nazvem Tajemna vrazda. Pribéh sepsangj
svizngm a ¢tivgm tempem pojednava o tom, Ze i ty nejsemknutéjsi rodiny maji sva tajemstvi a ze nezbjva nez
doufat, Ze laska a uprimnost zvitézi nad roky Izi a podvodii.

Zmnéni tajenky a své kontaktni idaje véetné adresy nam zaslete nejpozdéji do 30. cervna 2023

Prejeme vam klidng, ni¢im neruSenyj ¢as stravengj nad tajenkou!
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Tajenka:

AGFA
ANTI

ASTMA

BIFTEK
CAKANA
DEFENZOR
DEFRAUDANT
DELE

DNES

ESUS

FLUITA
CHUDOKREVNOST
JINOTAJ

KATI

KLAD

KMAN
KROUZKOVANI
KUPA

LETA
MELODRAMATIK
MORMONI
MUSEUM
MUZSTVO
MZDA

NEUK
NOZE
OBOJZIVELNIK
0GAM
OKRSEK
PARKETA
PERGAMEN
PLYS
RUMUNI
SALAS
STRUP
SPIONAZ
TELEGRAM
TRACHYT
TRET
TULENI
TVOR
UMRTI
UNOS
UVAL
VSTUP
ZAHRNOUT
ZRUSENA




Nadace Dobry andél posila vase
prispevky rodinam vazneé nemocnych

DO POSLEDNIHO HALERE

Elinka, 2 roky

Od narozeni se potyka s progresivni
misni svalovou atrofii. Diky terapiim
a rehabilitacim, na které prispivaji

i Dobri andélé, nyni dokaze sedét

a pohybovat se na vozicku.

{ i)
Pomahejte détem i rodiciim s vdZnym onemocnénim.
www.dobryandel.cz
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PREBERTE KONTROLU
NAD SVYM ZIVOTEM

ROZTROUSENA SKLEROZA UZ VAS OVLADAT NEMUSI

NAVSTIVTE SVEHO LEKARE

Mluvte se svym Iékafem o vSech
moznostech [éCby a bud'te panem svého
Zivota navzdory roztrousené skleroze.

INSPIRUJTE SE NA
NASEM WEBU

+ Najdéte si vSe podstatné
0 vyvoji a fazich RS

* PrecCtéte sirady a tipy
pro zivot s RS

+ Zacvicte si s nami podle
videi s fyzioterapeutem

Vice informaci najdete na
WWW.ZIVOTVHLAVNIROLI.CZ
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